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Aktywność zawodowa i jej bariery 
w opinii osób z chorobami reumatycznymi
Abstract: The article discusses the level of professional activity of people with rheumatic diseases 
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stosowanych  w  chemioterapii  nowotworów.  Choroby  układowe  tkanki  łącznej 
obejmują procesem chorobowym liczne narządy i układy w organizmie, co wiąże 




nym niejednokrotnie  trudnego  i  uciążliwego procesu  leczenia  jest  konfrontacja 





Przewlekły  ból,  trudności  w  wykonywaniu  codziennych  czynności,  częste 
wizyty  u  lekarzy  specjalistów  oraz  pobyty  na  oddziałach  szpitalnych  to  tylko 
nieliczne z utrudnień, które w swoim życiu muszą uwzględnić pacjenci. W pracy 






po  10  latach  choroby  czynnych  zawodowo  jest  tylko  20% chorych,  największe 
zagrożenie występuje już w pierwszym roku trwania choroby” (Tł ustochowicz, 
2014, s. 166).




























znalazły  się  także  pytania  otwarte.  Jego  przygotowanie  poprzedziła  kwerenda 








Jakie największe problemy Pani/Pana zdaniem łączą się z chorobą?
Co Pani/Pana zdaniem najbardziej utrudnia cierpiącym na choroby reuma-
tyczne podejmowanie pracy zawodowej? 
Co Pani/Pana zdaniem powinno się zrobić, aby ułatwić cierpiącym na choroby 




za  pośrednictwem  stron  internetowych  i  różnych fanpageʼy  grupujących  osoby 
zmagające  się  z  chorobami  reumatycznymi —  przede wszystkim  kilkukrotnie 

























(równe  300  osób) —  stanowiły  kobiety,  odsetek mężczyzn w  badaniu wyniósł 
11,24%  (38  osób).  Taki  rozkład wynikać może  z  kilku  czynników.  Pierwszym 
z nich jest większa częstotliwości zapadania kobiet na niektóre z chorób, przede 
wszystkim  na  reumatoidalne  zapalenie  stawów  (RZS)  i  toczeń  rumieniowaty 




Badana  grupa  była  znacząco  zróżnicowana  w  kwestii  wieku  responden-
tów.  Najliczniej  reprezentowane  były  osoby  będące  w  czwartej  dekadzie 
życia —  ankietę wypełniły  122  osoby  pomiędzy  31.  a  40.  rokiem  życia,  co 
stanowiło  36,09%  całej  próby.  Drugą  w  kolejności  liczby  reprezentantów  
była kategoria wiekowa 21—30 lat (96 osób — 28,40% badanych), a następnie 
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(32,54%  wszystkich  respondentów).  RZS  jest  układową,  autoimmunologiczną
Miasto 101—501 tys. 
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chorobą  o  podłożu  zapalnym  i  nieznanej  etiologii.  Chorobę  cechuje  postępu-
jący  charakter,  który  prowadzić może  do  destrukcji  stawów,  zajęcia  narządów 
wewnętrznych, niepełnosprawności, inwalidztwa i przedwczesnej śmierci. W opi-
sach schorzenia zwraca się też uwagę na często wynikające z niego utrudnione 






choruje  15—50.  Szacuje  się,  że  w  Polsce  na  ZZSK  cierpi  ok.  50 000  chorych 











(Idasiak-Piechocka,  Perkowska-P tasińska,   2016).  Toczeń  początkowo 
traktowany  był  jako  choroba  dermatologiczna  —  badania  jednak  szybko 










a i jej bariery…
się wraz  z  pojawianiem  się  nowych narzędzi  i  poszerzaniem wiedzy na  temat 
patomechanizmów schorzenia (Daca, Br yl,  2013). Najczęściej chorują na toczeń 
kobiety w wieku rozrodczym, co przyczynia się do wielu problemów zdrowotnych 







College  of  Rheumatology  w  1990  roku,  zaś  jako  odrębny  zespół  fibromialgia 
została wydzielona już w 1987 roku przez American Medical Association. Wśród 
naukowców ciągle trwa dyskusja nad tym, czym jest fibromialgia i jak ją diagno-



































Poziom aktywności zawodowej badanych 
i jej uwarunkowania




potrzebnych do codziennej  egzystencji  środków. Stanowi  jeden z  zasadniczych 
wyznaczników odczuwanej jakości życia. W przypadku osób chorych zwraca się 
także uwagę na  terapeutyczne znaczenie  zatrudnienia  (Kubicka,  2012,  s.  84). 
Jak podkreśla Marcin Garbat, aktywność zawodowa stanowi najlepszą drogę do 
integracji społecznej: „Praca zawodowa stanowi czynnik przeciwdziałający izolacji 
i wykluczeniu  społecznemu,  tj.  zjawiskom sprzecznym z prawidłowym rozwo-
jem i działaniem w zespole” (Garbat,  2013, s. 10). Zwraca na ten aspekt uwagę 






elementu  rehabilitacji  społecznej”  (1991,  s. 321). W uzyskanych odpowiedziach 
respondentów dobitnie podkreślano pozamaterialne wymiary aktywności zawo-
dowej,  co  potwierdza  konstatację,  że  praca  jest nie  tylko  „formą  społecznego 
współbycia” (Sul ima,  2015),  lecz również „olejem namaszczającym godnością” 
(Bergogl io, Skórka,  2013, s. 185).
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a i jej bariery…


























W badanej  grupie większość  stanowiły  osoby  aktywne  zawodowo. Zatrud-
nienie na pełny etat  zadeklarowało 55,03% (186 osób), w niepełnym wymiarze 
pracuje  13,61%  (46  respondentów),  zaś  pracę  dorywczą  na  podstawie  umowy 
o  dzieło  czy  zlecenia wykonuje  4,44%  (15  osób). Odsetek  osób wykonujących 
pracę w mniejszym lub większym wymiarze wyniósł w badaniu w sumie 73,08% 
(wykres 4). Z odpowiedzi na pytania otwarte wyłania się obraz niejednokrotnie 




Brak samodzielności, depresja, zmęczenie i brak wsparcia ze strony służby 
zdrowia i państwa. Muszę pracować jak zdrowy człowiek na pełen etat, żeby się 








Ja nie mam z tym problemu, bo mam wyższe wykształcenie i stosunkowo lekką 
pracę, którą mogę wykonywać przy moich schorzeniach.

































Ja od samego początku pracuję w zawodzie nauczyciela i przy przychylnym spoj-




[Największy problem łączący się z chorobą stanowi] obecnie znalezienie pracy 
dostosowanej do dość częstych wizyt w szpitalu.
Utrudnienie w podjęciu pracy i w ogóle ze znalezieniem takiej, w której byłyby 
szanowane pobyty w szpitalu.
Niektórzy  relacjonują  swoistą  całożyciową  mediację  z  chorobą  —  czyli 
uwzględnianie kontekstu bycia człowiekiem chorym od początku drogi zawodowej, 
jeszcze w okresie wyboru ścieżki kariery:
Podstawą jest rodzaj wykonywanej pracy i poziomu schorzenia. W moim przy-
padku, jak 30 lat temu zaczęły się problemy, poszedłem w kierunku rozwoju 
umysłowego. Ukończyłem trzy kierunki studiów i nie mam większego problemu 
z realizowaniem się zawodowym.




Większość stanowisk pracy wymaga od pracownika dużego wysiłku fizycznego 
lub 8-godzinnego siedzenia przy biurku. W moim wypadku obie prace sprawiają 
u mnie ogromne pogorszenie choroby.
Wśród wypowiedzi badanych znalazły się także niezwykle gorzkie konstatacje, 
pełne rezygnacji opartej na własnych wcześniejszych doświadczeniach:
Nic się nie da zrobić. Przez pierwsze 2 lata choroby pracowałam i z biegiem 
czasu, gdy sił zaczynało brakować, widziałam niezadowoloną minę pracodawcy 




Z racji tego, że pracuję w telemarketingu, zdecydowanie utrudnia mi suchość 







a i jej bariery…
nawilżaczy ulga jest tylko chwilowa. Wieczne problem z gardłem, ból gardła, 
chrypka.





Ból 24 godziny na dobę, opuchnięcie rąk i kolan, sztywność stawów, jakby nie-
dowład nóg.
Ciągłe bóle wszystkich stawów, kończyn dolnych, górnych i kręgosłupa.
Niezwykle często podkreślano  jego  totalny, paraliżujący charakter, wynisz-
czający psychicznie i powodujący poważne komplikacje w społecznej aktywności:
Ból, który uniemożliwia w zasadzie wszystko. Zmęczenie, które jest, a nie ma 
powodu, żeby było. Brak pracy, gdyż ból i zmęczenie nie pozwalają na jej pod-
jęcie.








Niemożność wykonywania wielu rzeczy, podstawowych. Gdy RZS zaatakuje dło-
nie, to co można robić? Ból uniemożliwia nawet podniesienie czegoś, zwykły 
chwyt, nawet stukanie w klawiaturę jest cholernie bolesne.
Myślę, że największym wrogiem w tej sytuacji jest chroniczny ból, który potrafi 
wszystko skomplikować i utrudnić.
Ogromny ból dezorganizujący życie prywatne i służbowe.
Dla  wielu  chorych  niezwykle  uciążliwym  balastem  jest  kompleksowość 
doświadczanych dolegliwości:
Codzienny ból kręgosłupa, bioder i kolan, sztywność stawów, zapalenia stawów, 
objaw Raynauda, migreny, osłabienie, podatność na infekcje i trudne ich lecze-



















Mam gospodarstwo rolne i w moim przypadku uszkodzone stawy dłoni i stóp 
spowodowały zakaz wykonywania pracy.
[…] trudno dobrać rodzaj pracy — fizyczna: odpada, ale praca „za biurkiem” też 
jest trudna, są dni, gdy ciężko pisać na klawiaturze, operować myszką, utrzymać 
w dłoniach przedmioty biurowe, np. zszywacz… Ból i obrzęk ograniczają możli-




Okropny ból i podczas nawrotu choroby brak możliwości normalnego życia.
Podczas silnego bólu stawów lub kręgosłupa nie jestem w stanie normalnie funk-
cjonować i potrzebuję wtedy wolnego dnia od pracy. 
Ból, obrzęki i sztywność dużych stawów uniemożliwiające normalne funkcjono-
wanie — nie mogę zgiąć kolan, kucnąć, klęknąć, o wejściu i wyjściu z wanny nie 
ma mowy. Stawy są dodatkowo rozgrzane, większość rodzajów ruchu wywołuje 





Ograniczenie ruchowe, które uniemożliwia wykonywanie podstawowych czyn-
ności życiowych.





















Tracenie sprawności i czasami niemoc, by ten proces zahamować. Podczas agre-
sji choroby bardzo duże zmęczenie, w wyniku czego praca i życie jest zbyt męczą-
ce. Jest to okres wegetacji.
Mocne ZMĘCZENIE wpływające na jakość i ilość pracy. Często nie mogę pra-
cować, ponieważ czuję się niesamowicie zmęczona. Nieadekwatnie do tego, co 
robiłam. Drugi aspekt — ból stawów dłoni. Gdy więcej, intensywniej pracuję — 







To są choroby nieobliczalne, można być dzisiaj super wydajnym pracownikiem, 
a jutro zniknąć na długi czas…
[…]  utrudnieniem jest to, że nie wiadomo, kiedy pogorszy się stan zdrowia. 
U mnie z dnia na dzień przestałam ruszać prawym nadgarstkiem, ból był nie do 
zniesienia. Problemem było to, że jestem praworęczna, bezsilność doprowadza 
mnie do płaczu.
Życie osoby chorej ma często charakter nieciągły — okresy dobrego samo-
poczucia  i  bardzo  dobrej  kondycji  fizycznej  przeplatają  się  z  występującymi 
w nieregularnych i niemożliwych do przewidzenia okresach stanami niemocy, bólu 
i w konsekwencji — niemożności pracy.
Nieprzewidywalna dyspozycja — raz się dobrze czujesz i możesz dobrze i wy-
dajniej pracować, a innego dnia nie jesteś w stanie dotrzeć do pracy. Też bardzo 
częste wizyty i badania, hospitalizacje, operacje, rehabilitacja powodują dość 
częstą absencję w pracy.
Taka  sytuacja wyklucza pełną dyspozycyjność  i wymaga  takich warunków 
pracy  i  podejścia  ze  strony  pracodawcy,  które  umożliwiałoby  choremu  wolne 
dni w czasie niedyspozycji oraz wizyty w rozmaitych przychodniach lekarskich 
z  trudną  do  oszacowania  regularnością. Wiele  osób wskazuje właśnie  problem 
niedyspozycyjności jako istotną barierę w podejmowaniu zawodowej aktywności:
Brak dyspozycyjności (z uwagi na fakt częstych pobytów w szpitalach, placów-
kach medycznych oraz złe samopoczucie) wyklucza z rynku pracy osobę przewle-




















funkcjonowania  osoby  chorej.  Respondenci  odczuwali,  że  są  postrzegani  jako 
pracownicy drugiej kategorii, mniej wartościowi, których sytuacja nie jest przez 
pracodawców rozumiana:
Nie mogę wykonywać każdej pracy, którą chcę, muszę wybierać, które dam radę 
wykonać, ograniczam ilość pracy, nie mogę zbyt często wyjeżdżać, a chciałabym 
więcej szkoleń zaliczyć, pracodawca nie rozumie, że czasem po lekach dzień jest 
„wyjęty z życia”.
[Co stanowi problem w podejmowaniu pracy?] Pobyty w szpitalu, kontrole w po-
radni, niezrozumienie pracodawcy, a także obawa pracodawcy przed częstymi 
pobytami na zwolnieniu lekarskim.
[Co  stanowi problem w podejmowaniu pracy?] Nieakceptowanie przez praco-
dawcę ograniczeń, jakie niesie ze sobą choroba; mała świadomość pracodaw-
ców o tego typu schorzeniach; traktowanie osób chorych jako niepełnoprawnych 
pracowników.
[Potrzeba] więcej empatii od strony pracodawcy. My sobie tej choroby nie wy-




lecz  czasem  także  z  innymi  pracownikami,  którzy  postrzegają  ich  jako  osoby 
wymigujące się od pracy czy nadużywające zwolnień lekarskich:
Częste nieobecności w pracy, co może spowodować również „zawiść” współpra-
cowników, jak i postrzeganie osoby chorej przez pracodawcę jako osobę mało 
wydajną lub taką, na której nie można polegać.
[…] powinno być duże uświadamianie pracodawców, ale i społeczeństwa. By na 
przykład pracując koleżanki i koledzy z pracy nie mieli postawy typu… „ta to 
tylko stale L4, nie za dobrze ci” itp.











a i jej bariery…
Pracownicy chorzy są mniej wydajni i mniej atrakcyjni dla pracodawców i to jest 
normalne, żadne sztuczne regulacje tego nie zmienią… Choroba ta jest ciężka 
i szczególnie pracownicy fizyczni odczują jej skutki.





Brak ofert pracy zdalnej, z której da się godnie żyć, brak ofert pracy na pół etatu, 





ZUS. Bo gdy tylko chory człowiek chce dorobić chociaż na część etatu do renty, 
to na komisji ZUS zabiera rentę. A sorry, ale będąc chorym nie da się wyżyć za 
połowę etatu. A na cały etat większość rencistów nie ma zdrowia. Więc ludzie 
wolą nie podejmować pracy.
Ból stawów kręgosłupa i rąk, który uniemożliwia mi pracę, ale według ZUS nie 
jestem niezdolna do pracy.
ZUS nie daje na te choroby renty, więc i brak środków do życia.
Brak dobrego systemu. Mogę na przykład pracować 2 godziny, potem muszę się 
położyć na pół godziny. I tak w kółko. Wykluczam prace fizyczne, bo nie dam już 
rady.
Brak elastyczności godzin pracy.
Część  osób  sygnalizowała  psychologiczny  problem  z  akceptacją finansowej 
zależności od innych, co może pogłębiać niskie poczucie wartości  i wzmacniać 
syndrom wykluczenia  społecznego. Niemożność podjęcia  pracy w  takich  sytu-
acjach może uruchamiać całą  lawinę problemów, które wzajemnie się na siebie 
nakładając dodatkowo obciążają chorego:
Trudności ze znalezieniem pracy, a co za tym idzie — mało pieniędzy na leczenie, 
które jest zwyczajnie drogie. A co za tym idzie — nie dość, że brak samodziel-
ności w radzeniu sobie w codziennym życiu, to jeszcze zależność finansowa od 
innych. 
Niemożność  podjęcia  pracy w  oczywisty  sposób  rzutuje  także — wskutek 
braków zasobów finansowych — na charakter  leczenia czy  intensywność reha-




























— 67 osób),  co może  świadczyć o dokonaniu wynikających z  choroby pewnych 
przeobrażeń w obszarze pracy,  jednak nie na  tyle  znaczących  (np.  zmiana czasu 
pracy), by można było określać je mianem przekwalifikowania się (wykres 6).
 Tytuł wykresu






1 2 3 4 5 6 7Tak, byłam/byłem zmuszony zrezygnować z dotychczasowej pracy
Tytuł wykresu
1 2 3 4 5 6 7Nie, choroba nie wpłynęła na miejsce pracy
Tytuł wykresu
1 2 3 4 5 6 7Trudno powiedzieć/nie dotyczy
Tytuł wykresu





Największa  część  badanych potwierdziła  takie  odczucia  (43,49% — 147 osób), 
nie czuje  się wykluczonymi  lub zmarginalizowanymi na  rynku pracy zaledwie 
34,02% badanych (115 osób). Ponad 1/5 badanych — 21,89% (74 osoby) — wybrała 
odpowiedź „trudno powiedzieć” (wykres 7). Taki rozkład odpowiedzi  jest waż-









a i jej bariery…
Tytuł wykresu
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Zdecydowaną  większość  badanych  stanowiły  osoby  pracujące  zawodowo, 
w  tym ponad połowa  ankietowanych w pełnym wymiarze  etatu. Przeważająca 
część respondentów miała przekonanie, że choroba komplikuje życie zawodowe, 





























odpowiednich  programów  przeciwdziałających  ich  wykluczeniu  zawodowemu, 
którego doświadczenie badani potwierdzali w wypowiedziach. Rozwój elastycz-
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